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RESUMO

Em qual medida os profissionais da salde de Sete Lagoas/Mg — Brasil e regido, que atuam em clinicas de
reabilitacdo, estdo preparados para diagnosticar e tratar a Sindrome de Rett? Para responder a questdo foi
realizada uma pesquisa quantitativa, de natureza descritiva em que foi aplicado um questionario estruturado em
uma amostra de trinta e cinco profissionais da saude das areas de Psicologia, Terapia Ocupacional, Fisioterapia e
Fonoaudiologia de trés clinicas de reabilitagdo que realizam diagnostico, tratamento e manutencdo de pessoas
com deficiéncia. Os resultados apontam que, de modo geral, os profissionais da salde tém pouco conhecimento
sobre a Sindrome de Rett. Observou-se que 51% da amostra ndo conhece a sindrome estudada. Além disso, o
estudo aponta a necessidade de divulgagao dos critérios diagnésticos deste quadro, necessidade também relatada
por muitos dos profissionais que participaram da pesquisa. Conclui-se que a criagdo de um instrumento que
aborde os sinais e sintomas da sindrome sera de suma importancia para esse publico, podendo assim, aumentar o
nimero de meninas diagnosticadas corretamente. Afinal, sem conhecimento ndo é possivel oferecer um
diagndstico e um tratamento adequado.
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ABSTRACT

What is the knowledge of the health professionals from Sete Lagoas/MG from Brazil and region about Rett
Syndrome? To answer the question a quantitative research with descriptive nature was realized, in which a
structured questionnaire was applied on a sample of thirty-five health professionals from three rehabilitation
clinics. The results point that, in a general way, the health professionals have little knowledge about Rett
Syndrome. It was observed that 51% of the sample does not know the studied syndrome. Besides this, the study
shows the need of disclosure about the diagnosis criteria from this condition, necessity also spoken by many of
the health professionals that partook in the research. Concludes that the creation of an instrument, which
approaches the signs and symptoms of the syndrome, will be of maximum importance for this public, thus
allowing an increase on the number of girls diagnosed correctly. After all, without knowledge it is not possible to
offer an adequate diagnosis and treatment.
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1 INTRODUCAO

No ano de 1966, Andreas Rett, um famoso pediatra da Universidade de Viena
descreveu pela primeira vez a Sindrome de Rett (SR), ap6s fazer um estudo com 31 meninas
que desenvolveram um episodio de regressao mental caracterizado por deterioracao
neuromotora, caracteristicas peculiares e acompanhadas por hiperamonemia (excesso de
amonia no organismo). Pelos critérios da Classificacdo Internacional de Doengas e Problemas
Relacionados a Saude, décima revisdo (CID-10), a SR estd incluida no F.84, sendo
classificada como um dos Transtornos Globais do Desenvolvimento, grupo de transtornos
caracterizados por alteracdes qualitativas das interagdes sociais reciprocas, modalidades de
comunicagdo e por um repertdrio de interesses e atividades restrito, estereotipado e repetitivo
(PAZETO et al., 2013).

A Sindrome de Rett é uma desordem neuroldgica de causa genética, que decorre de
uma mutacdo no cromossomo X, mais especificamente no gene MECP2. Por essa razdo,
atinge de forma predominante o sexo feminino, acarretando severos prejuizos na area
cognitiva como a perda da fala e do contato social; além de prejuizos na rea motora, como a
perda gradual do uso das maos e da capacidade de locomocdo, bem como a ocorréncia de
escoliose. A partir da descoberta do gene, tornou-se possivel identificar que o fenétipo ligado
a mutacdes do gene MECP2 era mais abrangente do que se imaginava inicialmente. Embora
as manifestacdes clinicas caracteristicas tenham sugerido o diagnéstico em grande nimero de
pacientes, a quase totalidade dos casos de Rett decorre de uma mutacdo que ocorre de novo,
isto é, ndo esta presente nos genitores (KOK, 2012).

Esta pesquisa busca responder a seguinte questdo norteadora: em qual medida o0s
profissionais da salde de Sete Lagoas/MG e regido, que atuam em clinicas de reabilitagéo,
estdo preparados para diagnosticar e tratar a Sindrome de Rett? Tendo como objetivo, descrever
0 conhecimento dos profissionais da satde de Sete Lagoas/MG e regido que atuam em clinicas de
reabilitagdo acerca da Sindrome de Rett, promovendo a divulgagéo dos critérios diagnosticos a diregdo
do tratamento. Buscando assim, auxiliar estes profissionais e as familias de pessoas com essa sindrome
a terem maior acesso a informacdes sobre esta condicéo.

O profissional da Psicologia, aliado a uma equipe multidisciplinar, composta por
profissionais como Psicologos, Terapeutas Ocupacionais, Fisioterapeutas e Fonoaudiologos,
desempenha papel importante no apoio a familia, pois poderd possibilitar uma melhor

qualidade de vida a essas pessoas. Para trilhar este caminho, diversos profissionais podem
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contribuir, e o Psicologo tem um papel de grande importancia, pois podera trabalhar com 0s
anseios, medos e esperanca de dias melhores e menos sofridos. Dessa maneira, proporcionara
0 acolhimento aos familiares, buscando aliviar as dificuldades e emocGes vivenciadas no
cotidiano, bem como orientar e dar suporte a algumas fases importantes do tratamento de
maneira individual ou em grupos (SOUZA et al., 2004).

A presente Sindrome apresenta um quadro clinico com grave comprometimento
fisico, social e ocupacional. Ainda assim, mesmo levando em conta sua gravidade, ela é
negligenciada tanto em relacdo a sua epidemiologia, quanto em relacdo aos conhecimentos
relativos aos critérios diagnosticos a direcdo do seu tratamento. Diante disso, justifica-se a
relevancia do presente trabalho.

As hipoteses inicialmente levantadas referem-se a falta de conhecimento dos
profissionais de salide sobre a presente sindrome, a escassez de recursos técnicos e cientificos
que auxiliem o processo de diagndstico e tratamento. A partir dessa linha de pensamento,
levanta-se ainda a hipdtese de que a producdo de um material de divulgacdo (cartilha)
destinado aos profissionais da salde auxiliaria no conhecimento e na compreensdo da
Sindrome de Rett e, consequentemente, dos critérios diagndsticos a direcdo do tratamento, o
que permitira melhor qualidade de vida as criancas acometidas e seus familiares.

Como forma de obter uma resposta frente a problematica apresentada, foi realizada
uma pesquisa de campo, de abordagem quantitativa e de natureza descritiva. A partir da
aplicacdo de um questionario fechado, contendo trés etapas, sendo a de identificacdo pessoal e
uma etapa para identificar os profissionais aptos a responder a etapa seguinte, com 10 (dez)
perguntas especificas sobre a Sindrome de Rett. Os questionarios foram aplicados
individualmente em uma das clinicas e em grupo nas outras duas clinicas, objetivando o
levantamento de dados relativos ao dominio tedrico e pratico de uma amostra de 35 (trinta e
cinco) profissionais de saude das areas de Psicologia, Terapia Ocupacional, Fonoaudiologia,
Fisioterapia e Enfermagem que atuam no municipio de Sete Lagoas/MG e regido.

2 REFERENCIAL TEORICO

A Sindrome de Rett tem como principal diagnostico diferencial o autismo infantil, que

é considerado um dos transtornos globais do desenvolvimento. A Unica fase que pode gerar
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duvidas para o diagnéstico € o estagio dois (2), elaborado por Hadberg, pois nessa fase
algumas caracteristicas autistas de isolamento e pouco contato social apresentam-se de modo
mais marcante, no entanto, com o passar do tempo e desenvolver dos estagios, o diagnostico
se torna mais evidente, pois sinais caracteristicos da Sindrome de Rett e ausentes no autismo
tipico se estabelecem (FERNANDES, 2011).

Esta entre as causas mais comuns de deficiéncia mdltipla severa em meninas, e seu
diagnostico é formulado basicamente a partir de critérios clinicos. Desta forma, a partir da
conclusdo ou suspeita do diagndstico clinico elaborado pelo profissional apto para tal, como
Neurologista ou Pediatra, 0 passo seguinte, nos casos possiveis do ponto de vista econémico,
¢ a realizacdo da Pesquisa Molecular para Mutacdo no Gene MeCP2, que serve para
confirmar o diagnostico clinico e para fins de pesquisas. A realizacdo do diagnostico precoce
é essencial para que se realizem as possiveis intervencdes com resultados satisfatorios para
esse publico. Tendo em vista 0 aumento considerdvel da sobrevida dessa parcela da
populacdo, é importante que os profissionais da saude envolvidos busquem aperfeicoar as
possiveis intervencdes para todas as fases da sindrome. Além disso, auxiliar os familiares na
formulacdo de um planejamento de a¢des pode beneficiar a qualidade de vida das meninas
acometidas pela Sindrome de Rett (PAZETO et al., 2013).

De acordo com dados da CID-10, a Sindrome de Rett est4 inserida nos Transtornos
Globais do Desenvolvimento, um grupo de transtornos no qual ocorre algum tipo de alteracao
na interacdo social, comunicacdo, atividades e interesses restritos e estereotipados. A
Sindrome de Rett apresenta inicialmente desenvolvimento de todas as funcbes cognitivas e
motoras supostamente normais, posteriormente ocorre perda da fala até entdo adquirida de
forma parcial ou completa, déficit na marcha e no uso das maos. Como caracteristica deste
transtorno, ocorre ainda a perda dos movimentos intencionais das maos. O interesse social
permanece conservado, ainda que ocorra deficiéncia mental severa na evolucdo do quadro
clinico.

A Associacdo Brasileira de Sindrome de Rett (Abre-Te) afirma que sdo possiveis
varias intervengdes para proporcionar uma melhor qualidade de vida as pessoas com
Sindrome de Rett, como hidroterapia, musicoterapia, equoterapia e terapia ocupacional.
Destaca-se ainda que realmente importante, ndo é a quantidade de intervencdes, mas
principalmente sua qualidade. A interacdo de diferentes profissionais trabalhando com um
protocolo individualizado fard com que haja uma melhora na qualidade de vida, pois cada

pessoa desenvolvera de uma maneira diferente, devendo assim ser considerada como Unica e
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com necessidades subjetivas.

Ao receber o diagnostico de algum tipo de sindrome, a familia passa a encarar uma
nova realidade, muito diferente daquela que havia planejado para a crianca. Normalmente, a
mae ocupa o papel de cuidadora e, na maioria das vezes, necessita abandonar seu emprego e
demais atividades para poder se dedicar inteiramente ao seu filho. Assim, muitas vezes a mée
que cuida dessa crianca deixa de ser mulher e esposa, tornando-se apenas cuidadora. Em
funcéo disto, a chance de se desenvolver inimeros problemas emocionais como o isolamento
social e perda da identidade ¢ potencializado (CARAVANTE; PARRA, 2016).

Desta forma, é natural que os pais se sintam mais nervosos. Neste contexto familiar, é
consideravel o aumento do nimero de divarcios. A dificuldade financeira aumenta devido aos
cuidados especiais que este filho necessita, gerando isolamento social e grandes
manifestacdes emocionais como tristeza, sentimento de culpa e aflicdo. Por isso, é necessario
compreender o contexto familiar em que esta crianga esta inserida, trabalhando com todos os
componentes, bem como os irmédos que podem se sentir esquecidos devido a falta de atencéo
dos pais e interiorizar as preocupacdes, aumentando o risco de problemas emocionais futuros
(FERNANDEZ, 2011).

Rosemberg et al. (1987) publicaram os primeiros casos de Sindrome de Rett
diagnosticados no Brasil e alertam para o reconhecimento desta nova sindrome, que pode ser
considerada uma das mais fascinantes eventualidades ocorridas nos ultimos tempos. Houve
inimeras publicacdes em tdo pouco tempo de descoberta, causando uma corrida contra o
tempo para divulga-la em todo o mundo.

As associacOes para doencas raras, como é considerada a Sindrome de Rett, fazem um
alerta frente a falta de informacdo e conhecimento da grande maioria dos profissionais de
salde, assim como os familiares ou cuidadores, muitas vezes, sentem grande necessidade de
buscar respostas para as perguntas que uma doenga como essa traz. E importante a elaboracio
de instrumentos que sirvam de apoio para os familiares compreenderem os sintomas,
complicacgdes, melhores formas de proporcionar uma qualidade de vida para a pessoa com
deficiéncia, bem como para os pais e familiares envolvidos neste processo. Portanto, devido a
esta falta de informacbes, os familiares buscam tanto se aprofundar no tema e obter
conhecimento, que se tornam referéncia no assunto, inclusive para os profissionais da saude
(BARBOSA, 2015).
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3 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

Segundo Gil (2002), pode-se considerar a pesquisa cientifica como um método
coerente e estruturado, em que sua finalidade diante a problemética proposta é apresentar
respostas por meio de um pardmetro considerado cientifico, baseado em elementos
disponiveis e apreendidos. Para tanto, em busca de maiores conhecimentos, foi desenvolvida
uma pesquisa quantitativa de natureza descritiva, quanto aos meios trata-se de uma pesquisa
de campo aliada a pesquisa bibliografica, utilizando como referéncia artigos cientificos
atualizados disponiveis na literatura.

As pesquisas descritivas tém como principal objetivo descrever atributos de uma
populacdo em especifico. Uma de suas caracteristicas mais marcantes € a utilizacdo de
mecanismos padronizados para a realizagdo da coleta de dados, nos quais se enquadra o
questionario (GIL, 2002). O trabalho utilizou como estratégia a pesquisa de campo, que €
utilizada com o intuito de alcancar conhecimentos ou informac@es relativas a um problema,
buscando assim respostas, bem como a confirmacao ou ndo de hipéteses que foram levantadas
a priori (MARCONI & LAKATOS, 2010).

Esta pesquisa classifica-se como quantitativa, que de acordo com Prodanov e Freitas
(2013) significa poder quantificar as informacdes, opinides e dados, traduzindo-os em
nameros para, a partir disso, classifica-los e analisa-los, dispondo de meios estatisticos.
Também permite, de maneira mais aprofundada, esclarecer as singularidades dos
comportamentos do sujeito.

Para viabilizar a execucdo do projeto de pesquisa proposto, trés Clinicas de
Reabilitacdo de Sete Lagoas/MG e regido foram escolhidas como unidade de anélise desse
estudo. A amostra foi composta por 35 (trinta e cinco) sujeitos, profissionais da saude que
trabalham nas clinicas de reabilitacdo, sendo 11 Psicdlogos, 8 Terapeutas Ocupacionais, 8
Fonoaudidlogos, 7 Fisioterapeutas e 1 Enfermeira. Essa amostra para a pesquisa foi composta
por 31 mulheres (88,57% da amostra) e 4 homens (11,42% da amostra), a maior parte dos
participantes com idade entre 31 e 35 anos e também um ndmero consideravel de
participantes 15 de 35 (43% da amostra) séo profissionais experientes, possuindo entre 6 e 10
anos de profissao.

A pesquisa de campo foi realizada por meio da aplicacdo de um questionério

estruturado (APENDICE A), contendo 13 (treze) questionamentos, em sua primeira parte
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sobre conhecimento do profissional sobre a Sindrome de Rett. Em seguida, j& na segunda
etapa, os profissionais aptos, responderam questionamentos especificos, objetivando assim, o
levantamento de dados relativos ao dominio teorico e pratico dessa condicéo.

Ao inicio de cada aplicagdo do questionario, foram entregues aos participantes o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido -TCLEs- (APENDICE B), a partir do qual
foram orientados sobre o objetivo e a finalidade da pesquisa, a importancia de sua
participacdo e o sigilo de identidade e preservacdo da integridade fisica e psiquica dos
participantes. Dessa maneira, participaram da pesquisa somente aqueles que consentiram e
assinaram o termo. A fim de garantir o sigilo das informacdes, as folhas respostas preenchidas
e os TCLEs assinados ficardo sob a guarda do aluno responsavel pelo trabalho por um periodo
de cinco anos. Apos a coleta, os dados dos questionarios aplicados, foram tabulados em
planilhas no programa Microsoft Excel 2007 e uma analise estatistica foi realizada para
apresentacdo dos resultados.

4 ANALISE DE DADOS

O questionéario aplicado neste estudo foi dividido em basicamente trés tdpicos: o
primeiro referente ao levantamento do perfil dos entrevistados, o segundo relacionado a
identificacdo da adequacdo do entrevistado para responder as questfes seguintes e o Ultimo
com afirmativas especificas sobre a Sindrome de Rett, em que o candidato deveria avalid-las
como verdadeiras ou falsas. Por isso, a analise dos dados levantados também esta dividida de
acordo com a segmentacao do questionario.

Foram entrevistados 35 profissionais da area de saude do municipio de Sete
Lagoas/MG e regido que atuavam em diferentes clinicas de reabilitacdo. Na Figura 1
apresenta o numero de respondentes por instituicdo pesquisada, sendo 0 nome das mesmas
resguardadas por motivo de necessidade de sigilo. Observa-se que 17 entrevistados eram

atuantes na instituicdo A, o que representa aproximadamente 49% da amostra total.
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Figura 1 - Namero de entrevistados por instituicao
Fonte: Pesquisa de campo.

No entanto, como nem todos foram considerados aptos a responder as afirmativas
sobre a Sindrome de Rett, estd exibido na Figura 2 o percentual de entrevistados que
responderam a todo o questionario e dos que responderam apenas parcialmente. Portanto,
observa-se que independente da instituicdo detectou-se que aproximadamente metade dos
entrevistados estavam aptos a responder todo o questionario. Em valores absolutos, o tamanho

da amostra que respondeu a todo o questionario foi de 17 profissionais.
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m % de entrevistados ndo aptos a responder todo o questionarioc

26 de entrevistados aptos a responder todo o guestiondrio

Figura 2 - Percentual de entrevistados por institui¢do, considerando o fato de terem respondido
todo o questionario ou nao.
Fonte: Pesquisa de campo.

4.1 PERFIL DOS ENTREVISTADOS

Nesse topico serdo apresentados os resultados relativos ao perfil dos entrevistados.
Ressalta-se que nessa parte inicial do questionario todos os 35 profissionais entrevistados
responderam ao estudo. Observa-se, atraves da Figura 3, que a maior parte dos entrevistados

eram psicologos.
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Figura 3 - Profissdo dos entrevistados
Fonte: Pesquisa de campo.

Na Figura 4 esta exibido o sexo dos entrevistados, sendo possivel perceber que a
grande maioria dos entrevistados eram mulheres (31 mulheres em 35 entrevistados), ou seja,
88,57% da amostra.
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Figura 4 - Sexo dos entrevistados
Fonte: Pesquisa de campo.

A Figura 5 refere-se a escolaridade dos entrevistados e aponta que 20 entrevistados

possuiam o ensino superior completo e 13 deles possuem pos graduagéo.
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Figura 5 — Escolaridade dos entrevistados
Fonte: Pesquisa de campo.

Na Figura 6 esta exibida a faixa etaria dos entrevistados. E possivel perceber que a
maior parte tem entre 31 e 35 anos e a minoria pesquisada possui idade acima de 40 anos.
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Figura 5 - Faixa Etaria dos entrevistados
Fonte: Pesquisa de campo

A Figura 7 mostra o resultado relativo & remuneracdo média mensal dos entrevistados.
Ressalta-se que essa foi a pergunta com maior nimero de abstencGes (19 em 35) e isso pode
ser justificado pelo receio que as pessoas tém ao falar sobre salario. Considerando as pessoas
que responderam, sete delas afirmaram receber entre um mil e dois mil reais e quatro delas

entre quatro mil e cinco mil reais mensais.
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Figura 6 - Remuneracéo dos entrevistados
Fonte: Pesquisa de campo.

A
mostra que a maior parte dos entrevistados (15 em 35, ou seja, 43% da amostra total)

sdo profissionais experientes, com um tempo de atuagdo na area entre 6 e 10 anos.
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Figura 7 - Experiéncia profissional em anos
Fonte: Pesquisa de campo.
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A Figura 9 mostra que os entrevistados sdo ativos em relagdo aos eventos cientificos,
pois 22 deles, 0 que representa aproximadamente 63% da amostra, participaram de eventos

cientificos ocorridos em 2015 ou 2016.
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Figura 8 - Ultima participacdo em eventos cientificos
Fonte: Pesquisa de campo.

A
mostra que a maior parte dos entrevistados respondeu “Outros” ao serem
questionados sobre o tipo de servico em que atua. Isso se deve ao fato de a maioria dos

profissionais pesquisados atuarem em Institui¢do Filantrdpica.
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Figura 9 - Tipo de servico em que atua
Fonte: Pesquisa de campo.

4.2 ANALISE DA PRIMEIRA PARTE DO QUESTIONARIO - ADEQUACAO DO
ENTREVISTADO PARA RESPONDER A SEGUNDA ETAPA.

Conforme citado anteriormente, a primeira parte do questionario foi composta por trés
perguntas, e tinha o objetivo de avaliar se 0 entrevistado possuia as condi¢fes basicas para
responder ao restante do questionario que continha as afirmativas especificas sobre a
Sindrome de Rett.
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A primeira pergunta, exibida na Figura 11, mostra que a maior parte da amostra
conhecia a Sindrome de Rett, mas que 11 entrevistados ndo conheciam, o que nao lhes dava
condi¢cdes minimas para avaliar as perguntas da parte subsequente do questionario. Além

disso, separaram-se 0s resultados por institui¢do pesquisada.
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Figura 10 - Pergunta “Vocé conhece a Sindrome de Rett?”, por instituigdo.
Fonte: Pesquisa de campo.

A Figura 12 apresenta os resultados do numero de entrevistados por instituicdo que
consideram conhecer ou ndo os critérios diagndsticos da Sindrome de Rett. Observa-se que
apenas 17 profissionais responderam positivamente, e por isso foram os considerados aptos a
responder todo o questionario. Definiu-se que seria necessario 0 minimo de duas respostas
positivas as questBes da primeira parte do questionario para que o entrevistado fosse

considerado apto a responder as demais perguntas.
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Figura 11 - Pergunta “Vocé conhece os critérios diagndsticos para a Sindrome de Rett?”, por
instituicdo
Fonte: Pesquisa de campo.



13
Faculdade Ciéncias da Vida — FCV

A Figura 13 mostra que apenas 16 entrevistados j& haviam atendido ou acompanhado

algum paciente com a Sindrome de Rett.
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Figura 12 - Pergunta "Vocé ja atendeu/acompanhou algum paciente com Sindrome de

Rett?”, por institui¢do
Fonte: Pesquisa de campo.

4.3 ANALISE DA SEGUNDA PARTE DO QUESTIONARIO - AVALIACAO DO
CONHECIMENTO ESPECIFICO DA SINDROME

Nesta parte do questionario, foram elaboradas 10 afirmativas sobre a Sindrome de
Rett, algumas verdadeiras e outras falsas, sendo que o entrevistado deveria classifica-las de
acordo com o conhecimento que possuia. Para efeito de comparacdo e considerando que o
namero de entrevistados em cada instituicdo era diferente, optou-se por calcular o percentual
de respostas corretas, erradas e de abstencGes em cada pergunta. Desta forma, em cada figura
apresentada nesse topico sera exibido o resultado por instituicdo e também de forma global.

A Figura 14 mostra que ndo houve erro de avaliacdo por nenhum entrevistado na
questdo que afirmava que a Sindrome de Rett tem como causa uma mutacdo no gene MECP2.
No entanto, 56% dos entrevistados da instituicdo A e 50% dos profissionais da instituicdo B

ndo souberam responder.
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Figura 13 - Avaliacao da afirmativa “A Sindrome de Rett tem como causa uma mutagdo no gene
MECP2”, por instituigdo ¢ global
Fonte: Pesquisa de campo.

Observa-se através da Figura 15 que houve um alto indice de resposta incorreta sobre
a afirmativa de que a sindrome estudada é uma doenca degenerativa, em todas as instituicoes
analisadas na pesquisa. De forma global, houve um erro de avaliagéo por parte de 71% dos

entrevistados.
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Figura 14 - Avaliacdo da afirmativa “A Sindrome de Rett é uma doenga Degenerativa”, por instituigdo e
global
Fonte: Pesquisa de campo.

Outra questdo que também mostrou um alto indice de desconhecimento pelos
entrevistados foi a referente a fala, que afirmava ser a perda ou ndo aquisicdo da fala sédo
sintomas tardios da sindrome analisada. Conforme mostrado na Figura 16, ndo houve alto
indice de acerto em nenhuma instituicdo e de forma global houve um erro por 71% dos

profissionais de saude entrevistados.
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Figura 15 - Avaliagdo da afirmativa “Perda ou ndo aquisi¢@o da fala sdo sintomas tardios da Sindrome
de Rett”, por instituicdo e global
Fonte: Pesquisa de campo.

Ja a Figura 17 apresenta um alto indice de conhecimento sobre a prevaléncia da

Sindrome de Rett em meninas. Apenas a instituicdo A teve 22% de resposta incorreta.
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Figura 16 - Avaliagdo da afirmativa “A Sindrome de Rett é prevalente em meninas”, por
instituicdo e global
Fonte: Pesquisa de campo.

Em relacdo a afirmativa “Terapia Ocupacional, Fisioterapia, Fonoaudiologia e
Psicologia séo terapias de base para tratamento e manutencao de qualidade de vida de pessoas
com Sindrome de Rett e suas familias”, ndo houve erro por nenhum entrevistado, pois todos
responderam positivamente.

A Figura 18 mostra 6timo indice de acertos para a afirmativa de que a gestacgéo,
nascimento e desenvolvimento da crianca sdo aparentemente normais até os 18 meses de vida,

sendo que houve erro apenas por 11% da amostra realizada na instituicdo A.
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Figura 17 - Avalia¢do da afirmativa “Na Sindrome de Rett, a gestagdo, nascimento e 0
desenvolvimento da crianga sdo aparentemente normais até 6-18 meses de vida”, por instituicéo e
global

Fonte: Pesquisa de campo.

A Figura 19 mostra que de forma global houve um 6timo acerto dos entrevistados
guando perguntados sobre o fato de a Sindrome de Rett ndo ser confundida com autismo, no
periodo em que h& perda temporaria do contato social. Como essa era uma afirmativa falsa,

82% dos entrevistados a avaliaram também como falsa.



16
Faculdade Ciéncias da Vida — FCV

100%: ;
20% 11926 ' 12%
80%
50%
70%
60%
° i
50% 78% 100% 100%6 ' 829
40%6
30%6
50%
20%
PN |
0% &%
A B C OQutros Geral
m MN3o soube responder Resposta correta M Resposta incorreta

Figura 18 - Avaliacdo da afirmativa “No periodo em que ha perda temporaria do contato social, a
Sindrome de Rett ndo é confundida com autismo”, por institui¢do e global
Fonte: Pesquisa de campo.

Na Figura 20 esta mostrado o indice de acerto relacionado a afirmativa de que a
comunicacdo predominante na sindrome é o olhar. Observa-se que do total dos entrevistados,
41% classificaram-na como falsa, enquanto ela era verdadeira, ou seja, estavam incorretos.
Tanto na instituicdo A quanto na B houve um percentual representativo de erros de avaliagcdo

nessa afirmativa.
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Figura 19 - Avalia¢do da afirmativa “Na Sindrome de Rett a comunicagdo predominante é o olhar”,
por instituicdo e global
Fonte: Pesquisa de campo.

Na Figura 21 esta representado o indice de acerto relacionado a afirmativa de que
“Movimentos estereotipados das maos, movimento de lavar as maos, bater palmas e levar as
mé&os a boca ndo existem na Sindrome de Rett”. Essa ¢ uma afirmativa falsa e observa-se que

apenas 6% dos entrevistados classificaram-na como verdadeira.
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Figura 20 - Avaliacdo da afirmativa “Movimentos estereotipados das maos, movimento de lavar as
maos, bater palmas e levar as méos a boca ndo existem na Sindrome de Rett”, por institui¢do e global
Fonte: Pesquisa de campo.

A Figura 22 mostra que ndo houve erro de avaliagdo relacionado a afirmativa de que a
Sindrome de Rett é uma desordem de causa genética ligada ao Cromossomo X. No entanto,

24% dos entrevistados ndo souberam responder.
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Figura 21 - Avaliagdo da afirmativa “A Sindrome de Rett é uma desordem de causa genética ligada
ao Cromossomo X, por instituigao e global
Fonte: Pesquisa de campo.

Com o intuito de comparar o indice de acertos por afirmativa, foi construida a Figura
23. Essa foi organizada em ordem crescente de indice de acerto. Para auxiliar na identificacéo
das questoes, foi construido o Quadro 1, em que estdo os numeros das questdes descritas na
figura 23 e a descri¢do das mesmas. Além disso, estdo exibidas as respostas corretas de cada

questao.
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Figura 22 - Comparativo do indice de acertos por questdo
Fonte: Pesquisa de campo.
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O Quadro 1 estéa exibido a seguir para complementar as informagdes apresentadas na

Figura 23.

Quadro 1 - Descricdo das questdes e resposta correta

Questao Resposta
|dent|f!c_ada Descrigdo da afirmativa Correta
no grafico

Q1 A Sindrome de Rett tem como causa uma mutagdo no gene MECP2. Verdadeiro

Q2 A Sindrome de Rett é uma doenca Degenerativa. Falso
Perda ou ndo aquisicdo da fala séo sintomas tardios da Sindrome de

Q3 Falso
Rett.

Q4 A Sindrome de Rett é prevalente em meninas. Verdadeiro
Terapia Ocupacional, Fisioterapia, Fonoaudiologia e Psicologia séo

Q5 terapias de base para tratamento e manutencgéo de qualidade de vida Verdadeiro
de pessoas com Sindrome de Rett e suas familias.
Na Sindrome de Rett, a gestagdo, nascimento e o desenvolvimento .

Q6 . x S . Verdadeiro
da crianca séo aparentemente normais até 6-18 meses de vida.

Q7 No periodo em que hé perda temporéria do contato social, a Falso
Sindrome de Rett ndo é confundida com autismo.

Q8 Na Sindrome de Rett, a comunicagdo predominante é o olhar. Verdadeiro
Movimentos estereotipados das méaos, movimento de lavar as maos,

Q9 bater palmas e levar as maos a boca néo existem na Sindrome de Falso
Rett.

Q10 A Sindrome de Rett € uma desordem de causa genética, ligada ao Verdadeiro
Cromossomo X.

Fonte: Pesquisa de campo.

Portanto, conclui-se que as afirmativas que mostraram o maior desconhecimento por

parte dos profissionais foram as questdes Q3 (Perda ou nédo aquisi¢do da fala sdo sintomas

tardios da Sindrome de Rett), Q2 (A Sindrome de Rett ¢ uma doenca Degenerativa), Q8 (Na

Sindrome de Rett a comunicacdo predominante é o olhar) e Q1 (A Sindrome de Rett tem

como causa uma mutagdo no gene MECP2). Essas afirmativas tiveram indice de acerto

inferior a 60%.

Ja as afirmativas representadas como Q5 (Terapia Ocupacional, Fisioterapia,

Fonoaudiologia e Psicologia séo terapias de base para tratamento e manutengédo de qualidade

de vida de pessoas com Sindrome de Rett e suas familias), Q9 (Movimentos estereotipados

das maos, movimento de lavar as maos, bater palmas e levar as méos a boca nao existem na



19
Faculdade Ciéncias da Vida — FCV

Sindrome de Rett) e Q6 (Na Sindrome de Rett, a gestacdo, nascimento e o desenvolvimento
da crianca sdo aparentemente normais até 6-18 meses de vida) sdo as que os entrevistados
mostraram maior dominio. Todas elas apresentaram um indice de acerto superior a 90%.

Também foi avaliado o indice de acertos por profissdo, considerando as 10 questdes
sobre a Sindrome de Rett. Como o nimero de entrevistados por profissdo foi diferente, foi
calculado o percentual de respostas corretas, incorretas e também aquelas em que o0s
entrevistados afirmaram ndo saber responder, para cada uma das profissdes.

Observa-se pela Figura 24 que os fonoaudidlogos pesquisados foram os que
mostraram ter maior conhecimento sobre a Sindrome de Rett, enquanto os fisioterapeutas

entrevistados foram os que tiveram menor indice de acerto.
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Figura 23 - Comparativo do indice de acertos por profissdo
Fonte: Pesquisa de campo.

5 CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo limitou-se a investigar o conhecimento dos profissionais da salde de Sete
Lagoas/MG e regido, atuantes em clinicas de reabilitacdo, que tém contato direto (ou podem
vir a ter), com meninas portadoras de Sindrome de Rett.

A fim de obter entendimento mais abrangente sobre a temaética proposta, sugere-se
para futuros trabalhos que se realizem pesquisas capazes de oferecer uma capacitacdo mais
efetiva aos profissionais de satde que trabalham em clinicas de reabilitacdo, tendo em vista
que eles estdo sujeitos a receber esse publico para atendimento e muitas vezes, ja tém essa
demanda, ndo a conhecem, ou ndo sabem identifica-la. A necessidade de promover

treinamentos e orientacGes para os pais e cuidadores de meninas com Sindrome de Rett de
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modo que eles possam ser coparticipantes do tratamento. Pontua-se ainda a sugestdo de
reaplicacdo do questionario nas mesmas instituicbes apos a divulgacdo da cartilha ora
elaborada para reavaliar o nivel de conhecimento sobre a Sindrome.

Portanto, consideramos que a Sindrome de Rett ndo € uma sindrome completamente
conhecida pela amostra de profissionais estudada. Segundo os dados levantados, o
conhecimento é superficial, sendo necessarios maiores subsidios teoricos e conceituais para 0s
profissionais da salde que atendem nas clinicas especializadas do municipio de Sete
Lagoas/MG e regido. E preciso oferecer mais suporte clinico para este plblico e suas
familias. Com isso, a cartilha ora elaborada (APENDICE C) pretende auxiliar tais
profissionais, para que estes tenham uma compreensdo ampliada sobre esta Sindrome, seus
sinais e sintomas, e a direcdo do tratamento dado a ela.

Assim sendo, este estudo podera proporcionar uma maior divulgacdo dos critérios
diagndsticos para a Sindrome de Rett. Compreende-se que uma identificacdo correta e
precoce deste quadro em muito contribuird para o seu tratamento e prognoéstico. Afinal, tendo
em vista que o diagndstico é o sustentaculo da terapéutica, um quadro mal diagnosticado sera

sempre mal tratado, por melhor que seja a técnica empregada.
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APENDICE A

QUESTIONARIO

Profisséo: Data: [/ [
Sexo: Escolaridade

Idade:

Titulacdo: Remuneracdo meédia:

Experiéncia profissional (em anos):

Ultima participacdo em eventos cientificos:

Atuacdo em servico: () publico ( ) privado ( ) ambos ( ) outros

12 Parte: Se sua resposta for sim, passe para a segunda etapa.

1- Vocé conhece a Sindrome de Rett?

( )Sim( ) Néo

2- Vocé conhece os critérios diagndsticos para a Sindrome de Rett?

( )Sim( ) Néo

3- Voce ja atendeu/acompanhou algum paciente com Sindrome de Rett?

( )Sim ( ) Nao

2% Parte: Marque Verdadeiro ou Falso para cada afirmativa.

1- A Sindrome de Rett tem como causa uma mutac¢ao no gene MECP2.
( ) Verdadeiro () Falso ( ) N&o Sei

2- A Sindrome de Rett € uma doenca Degenerativa.

() Verdadeiro ( ) Falso ( ) N&o Sei

22
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3- Perda ou ndo aquisicdo da fala sdo sintomas tardios da Sindrome de Rett.
( ) Verdadeiro () Falso ( ) Nao Sei

4- A Sindrome de Rett é prevalente em meninas.

() Verdadeiro ( ) Falso ( ) N&ao Sei

5- Terapia Ocupacional, Fisioterapia, Fonoaudiologia e Psicologia séo terapias de base para
tratamento e manutencao de qualidade de vida de pessoas com Sindrome de Rett e suas

familias.
( ) Verdadeiro () Falso ( ) Né&o Sei

6- Na Sindrome de Rett, a gestacdo, nascimento e o desenvolvimento da crianca sdo

aparentemente normais até 6-18 meses de vida.
( ) Verdadeiro ( ) Falso ( ) Néao Sei

7- No periodo em que ha perda temporaria do contato social, a Sindrome de Rett ndo é

confundida com autismo.
( ) Verdadeiro () Falso ( ) Né&o Sei
8- Na Sindrome de Rett, a comunicagdo predominante é o olhar.
( ) Verdadeiro () Falso ( ) Né&o Sei

9- Movimentos estereotipados das méos, movimento de lavar as maos, bater palmas e levar

as maos a boca ndo existem na Sindrome de Rett.
( ) Verdadeiro () Falso ( ) N&o Sei
10- A Sindrome de Rett € uma desordem de causa genética ligada ao Cromossomo X.

( ) Verdadeiro () Falso ( ) N&o Sei
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APENDICE B

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Caro(a) Profissional,

Vocé estéd sendo convidado(a) a participar, como voluntario(a) do estudo/pesquisa intitulado:
SINDROME DE RETT: DOS CRITERIOS DIAGNOSTICOS A DIRECAO PARA O
TRATAMENTO, que tem como objetivo promover a divulgacdo dos critérios diagnosticos a

direcdo para o tratamento da Sindrome de Rett.

Sua participacdo na pesquisa consistird em responder um questionario, contendo 13 perguntas
sobre a Sindrome de Rett, tendo duracdo méxima de 10 minutos. Consideramos que sua
participacdo serd de grande importancia para este projeto e para futuros trabalhos ligados a

sociedade.

A participacdo nesse estudo é voluntéria e se vocé decidir ndo participar ou quiser desistir de
continuar em qualquer momento, tem absoluta liberdade de fazé-lo. A sua contribuicdo para
esta pesquisa ndo acarretara riscos fisicos e nem psicol6gicos a vocé, uma vez que, nao serdo

adotados procedimentos invasivos.

Os resultados finais serdo repassados a instituicdo em forma de relatério de pesquisa e, neste
garantimos o anonimato da identidade e das informacdes prestadas pelo participante.
Qualquer esclarecimento ou informacdo adicional poderdo ser obtidos com a Faculdade
Ciéncias da Vida, localizada & Avenida Prefeito Alberto Moura, 12632, bairro das industrias,
CEP. 35.702-383, Sete Lagoas- MG. Telefone. 3776-5150.

Agradecemos sua participagdo

Eu, , aceito
participar da pesquisa acima descrita. Data: / / ;

* Priscila Dumont Ribeiro- Estudante do Curso de Bacharel em Psicologia

* Fernanda Dupin Gaspar- Psic6loga, professora e orientadora da pesquisa
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APENDICE C

CARTILHA

Jr

Nascimento e
desenvolvimento
aparentemente
normais até 6 a
18 meses.

(t(@\ “t@
,.'_': O

Sindrome de Rett se estabelece
predominantemente pelo olhar.

Aparecimentos dos
movimentos
estereotipados das
maos, geralmente
na linha média do
corpo.

Tratamento: Profissionais da salide das areas de Fisioterapia, Fonoaudiologia, Terapia
Ocupacional e Psicologia devem estar envolvidos para tratamento e manutengdo de
uma melhor qualidade de vida as pessoas acometidas pela Sindrome de Rett e

consequientemente para suas familias.

Sindrome de Rett,
vocé conhece?

A Sindrome de Rett é uma
desordem neuroldgica
progressiva, que decorre de
uma mutacdo no
cromossomo X, mais
especificamente no gene
MECP2. Pode se
desenvolver em graus
variados de gravidade,
entretanto, alguns sinais e
sintomas sdo peculiares a
essa condigdo e estarao
presentes na maioria dos

Casos.

A qualidade de vida dessas
pessoas, na maioria dos
casos, depende do
conhecimento da doenca e
de como lidar com ela.

Ajude a divulgar,
abrace essa causa!

|
|

g
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